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Introduction.– Evolution de la qualité de vie (QOL) d’une population de patients
Locked-in syndrome (LIS) après 6 ans.
Méthodes.– Un même questionnaire a été adressé par ALIS en 2007 et en
2013 à 67 LIS. Eléments demandés : données sociodémographiques, étiolo-
gie/ancienneté, autonomie aux déplacements en fauteuil roulant électrique
(FRE), modes de communication, dispositifs médicaux, douleur chronique,
directives anticipées. La QOL été évaluée avec l’échelle ACSA (Anamnestic
Comparative Self Assessment).
Résultats.– Sexe-ratio : 41H/26F, âge moyen 53 ans. Étiologies du LIS : AVC
(51), traumatisme (8), autre (3). Pour les 30 patients ayant renseigné la QOL en
2007 et en 2013, pas de différence significative après 6 ans entre ACSA 2013 et
ACSA 2007 (p = 0,643). En 2013, la durée moyenne du LIS est de 13,7 ans ;
lieu de vie : 75 % à domicile et 25 % en institution, 54 % vivant en couple. La
communication se fait par code O/N (58,3 %), par dispositif de communica-
tion via interface informatique (50 %). Soixante deux pour cent des LIS sont
autonomes au FRE. Dispositifs médicaux utilisés : gastrostomie 41,7 %, tra-
chéotomie 29 %, sonde urinaire 12,5 %. Enfin, 54,2 % présentent des douleurs
chroniques, 58,3 % envisagent une réanimation si nécessaire et aucun ne souhaite
d’euthanasie (0 %).
Discussion.– La QOL des personnes LIS est préservée et se maintient dans le
temps.
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La qualité de vie des patients Locked-in syndrome (LIS) est parfois jugée si
atroce que leur vie ne semble pas valoir la peine d’être vécue. Toutefois, de
nombreux écrits de patients LIS témoignent du contraire. Avec l’ALIS, nous
avons évalué en 2010 la qualité de vie de 65 patients LIS chroniques grâce
à l’échelle ACSA (Anamnestic Comparative Self Assessment). Parmi, 47 sur
65 patients ont rapporté une bonne QDV (médiane ACSA +3) et 18 sur 65 une
QDV médiocre (médiane ACSA – 4). Les variables associées à une mauvaise
QDV sont l’anxiété, le manque de satisfaction concernant la récupération de
la parole ou la mobilité, le manque de confiance en soi et l’absence d’activités
récréatives. Plus le temps passé en LIS augmente, plus ils rapportent une QDV
satisfaisante. Seuls 8 % des patients ont des idées suicidaires fréquentes, et 7 %
envisageaient l’euthanasie au moment de l’enquête.
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La Fédération européenne du Locked-in syndrome est née en 2012 de la volonté
des associations nationales. Notamment ALIS l’association Franc¸aise, LISA
l’association Italienne et LIS l’association Allemande. Dix pays ont rejoint
LISEF, certains ne sont pas encore organisés en association mais sont représentés
soit par un thérapeute expert, soit par une personne LIS elle-même. L’objectif
majeur de la fédération est l’amélioration de la qualité de vie des européens
atteints du LIS ; La première action est la création d’un questionnaire commun
européen qui sera adressé aux personnes LIS.
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